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Rare. Sur la cause politique des maladies peu fréquentes, C. Huyard. Éditions de l’EHESS. Collection
« En temps et lieux » (2012). 256 p
Quoiqu’elle appartienne désormais à l’usage courant, la catégorie de «maladie rares » (pathologie
touchant moins d’une personne sur 2000) est récente. Il n’était venu à l’idée de personne avant le
milieu des années 1970de penser et classer les maladies au regard de leur faible fréquence. Avec les
outils de la sociologie qualitative, CarolineHuyard propose de comprendre ce qu’a été cette «opération
intellectuelle audacieuse » (p. 12) en lien avec les transformations historiques de l’univers de la santé
(du point de vue de la médecine et des politiques publiques du médicament), l’expérience et les mobi-
lisations de personnesmalades. Un terrain étendu à six affections distinctes est investigué pour rendre
compte des traits communs de cet ensemble de maladies, tout en restant attentif aux irréductibili-
tés singulières. L’ouvrage se décline en trois parties : la première retrace la naissance de la catégorie
«maladies rares », la deuxième explore l’expérience des personnes et de leurs proches, et la troisième
analyse les mobilisations associatives dans leurs différentes formes d’engagement.
La première partie de l’ouvrage éclaire les différents phénomènes socio-historiques qui ont
convergé pour donner naissance aux «maladies rares ». L’analyse d’archives et de la littératuremédico-
scientiﬁque est ici le principal outil d’enquête. Pour comprendre l’absence durable, puis le succès
des «maladies rares », Caroline Huyard étudie l’émergence de la catégorie dans le cadre d’une entité
nosologique spéciﬁque, la maladie de Wilson (chapitre 1). On observe concrètement comment le pas-
sage d’une médecine artisanale autorégulée à une médecine industrielle plus encadrée, d’un point
de vue à la fois éthique et scientiﬁque, rend problématique la prise en considération de certaines
maladies. En effet, au colloque singulier malade/médecin se substituent des approches quantita-
tives et plus procédurales et « toute maladie peu commune [. . .] fait ﬁgure d’exception par rapport
au fonctionnement ordinaire du monde médical » (p. 30). L’avènement de l’evidence-based-medicine
et de son dispositif phare, l’essai contrôlé randomisé, semble sonner le glas d’expérimentations
thérapeutiques audacieuses dans le cadre restreint de consultations hyper-spécialisées. Le médecin-
investigateur, auparavant complètement autonome, doit composerdésormais avecdes tiers (instances
éthiques, ﬁnanceurs. . .) et rendre des comptes à l’administration et à l’industrie pharmaceutique. Face
à l’accroissement des contraintes juridiques et marchandes, la médecine se centre davantage sur le
médicament que sur le patient, et l’innovation thérapeutique se focalise sur les maladies qui four-
niront le plus grand nombre de clients. C’est dans ce contexte que la catégorie de «maladies rares »
apparaît pour la première fois sous la plume de médecins-investigateurs pour dénoncer une évolution
qui, selon eux, condamne à mort des malades pour lesquels ils parvenaient, jusqu’alors, à mettre au
point (voire bricolaient avec génie) des solutions thérapeutiques. Mais, au regard de l’analyse ﬁne de
la maladie de Wilson, il apparaît que ces transformations de l’univers médical sont «des causes néces-
saires [mais qu’]elles ne sont pas sufﬁsantes pour expliquer l’apparition d’une catégorie rassemblant
indistinctement toutes les affections peu fréquentes » (p. 30).
Le chapitre 2pousse l’exploration du côté des politiques du médicament aux États-Unis, puis
en Europe et en France et montre que l’apparition de la catégorie des maladies rares « est issue de
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l’entrelacement d’une politique publique et d’une mobilisation des patients » (p. 61). L’activation du
dossier dans les années 1970est le fait de la puissance publique, pour répondre à un problème qu’elle
a elle-même créé. Dans les suites de l’amendement Kefauver-Harris (1962), qui exige des preuves
de l’efﬁcacité des médicaments avant leur mise sur le marché, les procédures d’évaluation ont été
rendues plus longues et plus coûteuses. L’industrie renonce alors à engager ces dépenses pour des
médicaments peu/pas rentables qui ne peuvent donc plus être prescrits. La réglementation a ainsi
créé une nouvelle catégorie de médicaments «orphelins », qui provoque à son tour un problème de
santé publique, puisque des malades se retrouvent privés de traitement. Les institutions sanitaires se
poseront ensuite la questionde savoir comment soutenir le développement des thérapeutiques encore
inexistantes dont l’industrie ne peut espérer de rentabilité. Sous des modalités différentes, les admi-
nistrations américaines, européennes et franc¸aises ont sollicité des collectifs hétérogènes de patients
et les ont équipés d’un concept intégrateur inédit pour résoudre le problèmedes médicaments orphe-
lins. On peut donc parler d’une « invention des “maladies rares” » qui correspond à la transformation
en cause politique d’un problème de santé publique. D’aucuns pourraient y voir l’instrumentation des
mobilisations de malades, mais l’analyse est à la fois plus ﬁne et plus convaincante : si des malades
extrêmement divers se sont rassemblés sous la bannière «maladies rares » et ont soutenu les diffé-
rentes administrations pour inventer une réglementation spéciﬁque auxmédicaments orphelins, c’est
que la notion de rareté s’est révélée pertinente pour rendre compte d’une expérience commune de
maladies spéciﬁques et forger la base d’une mobilisation collective massive.
La deuxième partie de l’ouvrage est dédiée à l’expérience des malades et de leurs proches en
essayant d’éclairer quel type d’opérateur a constitué, pour eux, la rareté. L’enquête par entretiens
auprès de personnes concernées par l’une des six maladies étudiées montre que la rareté de la patho-
logie impacte le «vécu des personnes » sur deux registres (chapitre 3) : celui des relations avec le
monde médical marquées par l’expérience de la négligence et celui de l’expérience de la vie ordinaire,
marquée par une inquiétude sur la nature des relations avec autrui. La rareté est l’une des ﬁgures où
la médecine atteint ses limites, sur les plans du diagnostic (tardif), de l’information (imprécise, voire
fausse) et des traitements (rares, voire inexistants). Aux yeux des patients, la rareté des maladies
constitue en soi une limite naturelle acceptable des savoirs médicaux. En revanche, elle occasionne
trop souvent des fautes, comme la négligence, le fatalisme, la présomption (le refus de la part du
médecin de reconnaître ses limites est le grief le plus partagé et jugé le plus sévèrement). En outre,
les entretiens témoignent d’une dissension importante entre les professionnels de santé, très axés
sur la connaissance de la maladie et la mise au point de traitements médicamenteux, et les patients,
beaucoup plus attachés à la dimension du soin, aux incidences sociales de la pathologie et aux moyens
d’améliorer la vie ordinaire. Les malades privilégient l’attention aux capacités, tandis que les profes-
sionnels pensent les maladies en termes d’incapacités et de déﬁciences. C’est essentiellement dans la
vie ordinaire et les relations avec autrui que la rareté induit une expérience originale : en effet, « “être
rare”, c’est avant tout s’interroger sur la nature des relations possibles avec d’autres » (p. 110), puisque
vous pouvez passer votre vie sans croiser qui que ce soit qui partage votre problème de santé. Le ras-
semblement en collectif soudé par l’expérience de la rareté prend alors un relief et une signiﬁcation
exceptionnels.
Le chapitre 4 traite de l’engagement individuel au sein d’un collectif. Si les personnes malades et
handicapées en général témoignent de la sortie de l’isolement qu’a été pour elles l’engagement dans
un collectif, ce bénéﬁce paraît fortement majoré pour celles atteintes de pathologies rares. Leur par-
ticipation associative est d’ailleurs importante, y compris dans le cas de pathologies induisant un
handicap intellectuel. Caroline Huyard propose une analyse de l’engagement qui restitue la dispa-
rité des collectifs, comme des engagements individuels en leur sein, tout en rendant justice aux biens
communsproduits par l’action collective (reconnaissanceadministrative, sortiede l’isolement, soutien
émotionnel et matériel des familles, information, soutien à la recherche. . .). Quatre motifs (d’aucuns
pouvant co-exister) pour rejoindre un collectif sont analysés : être « consommateur », « efﬁcace »,
« actif », « ensemble ».
La partie 3 se consacre à huit collectifs dédiés aux maladies rares étudiées. Le chapitre 5pose
la question de savoir qui dirige les associations. Au-delà de l’opposition traditionnelle malades-
médecins, l’auteur distingue des « associations pluralistes », dont le principe est le partage de décision
entre des acteurs relativement nombreux et divers (médecins, parents, personnes malades. . .), et des
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« associations monistes » où elle est au contraire concentrée sur un nombre extrêmement restreint de
dirigeants (qui peuvent là encore être des adultes malades, des parents ou des professionnels). Parmi
ces dernières, on a des « associations en attente de reconnaissance », disposant de ressources faibles
vs des « associations radicales » disposant de moyens ﬁnanciers accrus.
Le chapitre 6 analyse les convergences entre ces associations, qui œuvrent toutes en collaboration
avec les professionnels de santé pour constituer une panoplie thérapeutique, ce qui fait ici encore
de la rareté un opérateur extrêmement pertinent pour saisir les relations des collectifs avec les ins-
titutions, médico-scientiﬁques notamment. Les actions se resserrent essentiellement autour de cinq
axes : recenser les malades, éveiller l’intérêt des professionnels de santé (j’y ajouterais les pouvoirs
publics), former les personnels soignants, enrôler et piloter les chercheurs, rendre la cause publique.
Le septième et dernier chapitre est dédié à la « fragile coalition d’associations hétéroclites » sous
la bannière des «maladies rares » : on a vu que la rareté permet de rassembler, mais est-elle sufﬁ-
sante pour tenir ensemble ? Trois constats sont faits : les coalitions supposent un incessant et difﬁcile
travail de cohésion ; les malades et leurs proches sont sceptiques sur la durabilité des coalitions ;
la dissociation est patente entre l’intra- et l’inter-associatif. L’enquête ethnographique soutient des
observations et des réﬂexions très ﬁnes sur ce qui constitue la communauté dans l’hétérogénéité,
la part d’irréductibilité et la concurrence qui subsistent aussi. Les verbatim témoignent d’un travail
critique complexe, à la fois moral et cognitif, qui soutient les options des uns et des autres.
Caroline Huyard renouvelle dans cet ouvrage les travaux de sciences sociales sur les maladies rares
en faisant la genèse de la catégorie au lieu de la prendre pour acquise. Elle montre que la notion
n’est pas élaborée en fonction de qualités intrinsèques des pathologies et/ou de la médecine : elle
est un concept intégrateur élaboré par/pour des malades aﬁn d’échapper au vide thérapeutique, en
faisant valoir que les pathologies sont certes peu communes, mais que les malades sont nombreux.
L’ouvrage a également un intérêt sociologique de portée plus générale. Il ne se contente pas d’une
analyse des maladies rares au regard de grandes périodisations historiques : en effet, les transforma-
tions du monde médical ne sufﬁsent pas à expliquer l’émergence de la catégorie. Caroline Huyard va
ainsi au-delà du contrat sociologique minimum consistant à «dénaturaliser » la catégorie étudiée et
propose de soumettre les théories et savoirs généraux à l’épreuve de l’empirie. Son propos n’est pas
de les récuser, mais de rendre compte de leurs déclinaisons diverses, de la nécessité d’ouvrir plusieurs
terrains et d’agencer différents courants de pensée pour comprendre un phénomène, ici les maladies
rares. Ce faisant, son travail donne une visibilité à «des changements majeurs [qui] ne se jouent pas là
où ils auraient été attendus » (p. 58). Cette démarche récuse les visions téléologiques selon lesquelles
les sciences sociales permettraient de dégager une ligne d’évolution stable des événements, que ce
soit dans un sens progressif ou régressif. L’adoption d’une mesure législative en faveur de la sécu-
rité des médicaments aboutissant, de fait, à protéger les personnes atteintes des affections les plus
communes, mais en privant les autres de leur traitement, témoigne d’une complexité du réel dont la
sociologie pragmatique s’empare ici avec succès. C’est dans cette même ligne de raisonnement que
l’auteur montre que puissance publique et mobilisations protestataires ne s’opposent pas systéma-
tiquement de manière frontale, que l’administration peut être un entrepreneur de protestation, tout
comme les mobilisations protestataires peuvent, à certains moments, devenir des co-législateurs ou
soutenir le renforcement de la puissance publique. Le constat est d’autant plus intéressant qu’il évite
les théories du dévoilement, d’une captation et d’une instrumentalisation des mobilisations civiques
au proﬁt des élites, pour montrer des alliances et des oppositions dont les contenus politiques sont
forts, quoiqu’elles reposent surdesquestions techniquesetqu’ellesne soientpas irréversibles. Caroline
Huyard alimente ainsi une théorie des interdépendances convaincante pour comprendre un monde
éclaté, complexe et mouvant : « il n’y a pas de déterminisme du pouvoir politique institutionnel sur la
mobilisation collective, mais plutôt une dépendance réciproque » (p. 83).
La théorisation de la rareté proposée ici est particulièrement stimulante, notamment comme alter-
native à la «biosocialité » théorisée par Paul Rabinow1. Caroline Huyard montre que la rareté est non
seulement un élément structurant de l’expérience, mais un puissant motif d’engagement collectif.
Elle fait ainsi la démonstration (ce n’est pas une première, mais c’est manifestement important d’y
1 Rabinow P. (1996). Essays on the Anthropology of Reason, Princeton, Princeton University Press.
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revenir) de ce que la «vie [desmalades] les intéresse inﬁniment plus que la biologie » et que « le spectre
des interprétations et des positionnements possibles vis-à-vis d’une affection dépasse largement la
notion de biologisation de l’existence humaine » (p. 230), la composante morale étant essentielle. Bien
plus qu’une caractéristique biologique commune, ce qui fait sens pour les malades et les motivent à
s’unir, c’est « le caractère insupportable d’une certaine négligencemédicale et d’une formed’isolement
personnel » (p. 231). Cette approche prend le contre-pied de certains travaux en sciences sociales qui
semblent parfois ne s’intéresser à la santé que pour déplorer la dépolitisation qui serait en œuvre via
la biologisation des identités et la médicalisation du social. Caroline Huyard au contraire défend une
théorie politique de la santé et montre combien la santé publique et les mobilisations de malades
«politisent » les questions médico-scientiﬁques. Une autre portée macrosociologique de ces analyses
concerne la valeur heuristique de la rareté. Au-delà du champ de la santé, celle-ci s’annonce féconde
pour aborder les caractéristiques culturelles, religieuses, linguistiques, etc., et on peut postuler avec
Caroline Huyard qu’elle est à même d’éclairer plus largement l’action collective et les processus de
construction identitaire.
Pour une revue commeAlter, dédiée au handicap, le travail de CarolineHuyard est particulièrement
intéressant en prenant à rebours une littérature, par ailleurs passionnante, sur les mobilisations de
malades. Les travaux de Vololona Rabeharisoa et Michel Callon, Janine Barbot et Steven Epstein, pour
ne citer qu’eux, ont en effetmontré la force desmobilisations demalades en lien avec leur engagement
dans la recherche médicale. En s’attachant aux associations de maladies rares comme organisations, la
partie 3 fait la lumière sur un point laissé aveugle par la sociologie de la santé comme par la sociologie
des organisations et ouvre une voie particulièrement intéressante pour des travaux à mener sur les
associations de personnes handicapées. Aux oppositions désormais classiques entre des associations
proches ou à distance des instances médicales, engagées ou non dans la recherche, Caroline Huyard
en substitue une autre, très pertinente dans le champ du handicap, celle du care vs cure : on voit ici des
malades et des collectifs, non pas en collaboration ou en concurrence vis-à-vis des experts attitrés,
mais avant tout sensibles au soin au long cours, la qualité de ce soin étant la condition d’une «vie
bonne » pour ceux qui ont un problème de santé durable. L’auteur rejoint ainsi une ligne de travaux
extrêmement novateurs sur « la logique de soins » telle que l’a décrite Annemarie Mol2. Le travail
de Caroline Huyard a également le mérite important de lever certaines confusions concernant « les
associations dites de malades » : « [elles] peuvent présenter des visages complètement différents selon
que des malades sont présents ou non dans les instances dirigeantes, et selon qu’ils y sont représentés
seuls ou aux côtés d’autres acteurs. Le fait de les désigner d’emblée comme “associations de malades”,
sans examiner plus avant la pertinence de cette étiquette, ne peut qu’entraver la compréhension
du phénomène » (p. 166). L’enquête montre notamment que le recouvrement, sous une même dési-
gnation, des associations d’adultes malades ou handicapés et celles de parents, gomme des tensions
qu’il faudrait continuer d’investiguer. Une autre tension d’ordinaire peu explorée est ici éclairée : la
tentation des associations de dramatiser et de donner une visibilité spectaculaire à la maladie pour
susciter la compassion et la volonté des malades de rester peu visibles, ou de n’assumer l’exposition
qu’à condition qu’elle ne suscite pas la pitié. Cette dispute est essentielle dans l’histoire dumouvement
handicapé et l’élaboration de la notion de «ﬁerté handicapée ». Or, les sciences sociales continuent trop
souvent d’ignorer le point de vue des personnes directement concernées par ces manifestations. Rare
montre ainsi un rejet massif de ces personnes à l’égard du Téléthon, jusqu’ici trop souvent présenté
sous l’angle exclusif de la success story. Plus généralement, si les malades afﬁrment le rôle de la
rareté dans le processus de leur construction identitaire, ils refusent une identité ﬁgée qu’on pourrait
rapporter à un « individu modal [. . .] personne qui donne à elle seule une image de l’ensemble du
groupe » (p. 205), a fortiori lorsqu’elle cristallise le plus de signes visibles des stigmates de la maladie.
On peut évidemment faire des critiques à l’ouvrage, en voici donc quelques-unes :
• à ne jamais négliger la complexité empirique, l’exposé s’étend parfois dans des ramiﬁcations où la
subtilité peut nuire à la vue d’ensemble ;
2 Mol A. (2009). Ce que soigner veut dire. Repenser le libre choix du patient, Paris, Presses de l’École des Mines.
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• la langue gagnerait peut-être parfois à être plus littéraire et moins calquée sur les sciences dures,
car le texte en paraît un peu corseté, éventuellement au détriment de la ﬂuidité et de la clarté ;
• on pourrait insister davantage sur le fait que tout n’est pas à mettre au compte de la rareté, le souci
du care plutôt que d’une cure hypothétique traversant en effet l’ensemble du champ du handicap ;
• s’il y a toute raison d’être d’accord pour afﬁrmer que le radicalisme des associations n’est pas dicté
par la taille des groupes, la composition du bureau ou la nature des pathologies, en revanche, il paraît
discutable de le rapporter à la puissance ﬁnancière : les contre-exemples sont nombreux ;
• on peut aussi douter que le radicalisme soit réservé aux associations où la décision est monopolisée
par quelques-uns, agitant ainsi le soupc¸on du sectarisme au proﬁt d’une vision un peu conservatrice
des formes d’expression légitimes de la démocratie. On a vu des actions radicales initiées par des
associations pluralistes et des coalitions, par ailleurs assez intéressantes en termes de renouveau
démocratique.
Mais ces dernières remarques sont davantage des éléments de discussion motivés par une lecture
extrêmement stimulante, tant du point de vue de la sociologie des sciences et de la santé que de la
sociologie du jugement et de l’action collective.
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